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RESUMO

Objetivo: compreender os motivos pelos quais os integrantes de um Grupo de Ajuda Mdtua a cuidadores familiares de pessoas idosas
com Deméncias participam do mesmo e identificar as dificuldades e os beneficios dessa participacéo.

Meétodo: pesquisa qualitativa exploratéria descritiva, cujos dados foram coletados por meio de observagao e entrevistas com nove cuidadores
familiares, cinco familiares voluntarios e cinco profissionais da satide integrantes deste grupo. A analise dos dados envolveu a analise de
contetdo e suporte tedrico da Teoria do Cuidado Cultural.

Resultados: os informantes apontaram os motivos para buscar o grupo e os beneficios que percebiam a partir de sua participacao no
mesmo. No entanto, as dificuldades para participar continuamente do grupo, enfrentadas tanto pelos cuidadores familiares como pelos
voluntarios, também foram evidenciadas. Porém todos eles valorizaram a possibilidade de fazer parte desse grupo.

Conclusao: o Grupo de Ajuda Mttua revelou-se uma importante estratégia de suporte para cuidadores familiares de idosos com deméncia,
no entanto, muito ainda ha para ser feito a fim de tornar essa estratégia viavel a todas as familias. Entre as dificuldades apontadas para
manutencdo do grupo é o trabalho voluntario e a forma de atrair mais pessoas para esse trabalho.

DESCRITORES: Grupos de autoajuda. Enfermagem. Deméncias. Cuidadores. Voluntarios.

MUTUAL HELP GROUP FOR FAMILY MEMBERS OF OLDER ADULTS WITH
DEMENTIA: UNVEILING PERSPECTIVES

ABSTRACT

Objective: to understanding the reasons why members of a Mutual Help Group for family caregivers of older adults with Dementia
participate in it and to identify the difficulties and benefits of such participation.

Method: a qualitative exploratory descriptive study with data collected through observation and interviews with nine family caregivers,
five family volunteers and five health professionals from the group. Data analysis involved content analysis and theoretical support of
the Cultural Care Theory.

Results: the respondents pointed out their reasons for seeking the group and the benefits they perceived from participating in it. However,
difficulties to participate continuously in the group faced by both family caregivers and volunteers were also evidenced. Nontheless, all
of them valued the possibility of being part of this group.

Conclusion: the Mutual Help Group has proven to be an important supportive strategy for family caregivers of older adults with dementia,
however, much remains to be done in order to make this strategy feasible for all families. Among the difficulties identified for maintaining
the group are voluntary work and a way to attract more people to this work.

DESCRIPTORS: Self-help groups. Nursing. Dementia. Caregivers. Volunteers.
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GRUPO DE AYUDA MUTUA A FAMILIARES DE ADULTOS MAYORES CON
DEMENCIA: REVELANDO PERSPECTIVAS

RESUMEN

Objetivo: comprender los motivos por los cuales los integrantes de un Grupo de Ayuda Mutua a cuidadores familiares de adultos mayores
con demencia participan del mismo e identificar las dificultades y los beneficios de esta participacion.

Meétodos: investigacion cualitativa, exploratoria y descriptiva, cuyos datos fueron recolectados por medio de observacién y entrevistas
con nueve cuidadores familiares, cinco familiares voluntarios y cinco profesionales de salud integrantes de este grupo. El analisis de los
datos envolvi6 el andlisis de contenido y el soporte teérico surgié de la Teoria del Cuidado Cultural

Resultados: los informantes apuntaron los motivos para buscar el grupo y los beneficios que percibian a partir de su participacion en el
mismo. Sin embargo, las dificultades para participar continuamente tanto por los cuidadores familiares como por los voluntarios, también
fueron evidenciadas. Ademads, todos ellos valorizaron la posibilidad de formar parte del grupo.

Conclusion: el grupo de ayuda mutua revelé una importante estrategia de soporte para los cuidadores familiares de adultos mayores con
demencia, sin embargo, hay mucho que hacer aun para tornar esta estrategia viable para todas las familias. Entre las dificultades apuntadas

para el mantenimiento del grupo es el trabajo voluntario y la forma de atraer mas personas para este trabajo.
DESCRIPTORES: Grupos de autoayuda. Enfermeria. Demencia. Cuidadores. Voluntarios.

INTRODUCAO

Os Grupos de Ajuda Muatua (GAMs) sao
formados por pessoas que compartilham problemas
similares de vida, como os acontecimentos trauma-
ticos de doencas cronicas, delongadas e incapaci-
tantes. Nesses grupos, as pessoas que vivenciam as
mesmas experiéncias, desenvolvem a habilidade da
escuta atenta e interessada, exercitam sua capaci-
dade de ajuda matua, buscam conhecimento sobre
seu problema de satide, além de desenvolverem
o sentimento de pertencimento. Participar de tais
grupos é importante para fortalecer a autoestima
e a autoconfianca de seus membros, além de dimi-
nuir o isolamento, favorecendo a insercao social
e a convivéncia com a condi¢do de cronicidade.
Cada grupo tem suas caracteristicas préprias de
estrutura, interacdo, unido, identidade social e
objetivos, as quais formam os padrdes e valores
individuais do grupo.'?

Destaca-se a longo tempo o uso da tecnologia
de cuidado dos GAMs, principalmente pelos enfer-
meiros que, em conjunto com a equipe multidiscipli-
nar, prestam cuidado para as pessoas dependentes
e seus familiares, tornando-se uma estratégia para
a (re)organizacdo familiar.>*

Estudos tém revelado efeitos significantes
dos GAMs nos conhecimentos, habilidades e bem
-estar dos cuidadores familiares, além do alivio da
sobrecarga e, embora sua eficicia seja inferior ao
treinamento multicomponente, ainda assim é uma
intervencao efetiva e de baixo custo.>®

Aponta-se a importancia de dedicar atengao
a satde ndo s6 da pessoa acometida de deméncia
como de seus cuidadores familiares. No contexto
de cuidado a familiares de pessoas com deméncia
ja existem diferentes intervengdes, como aconselha-
mento/ gestdo de caso, grupos psicoeducacionais,

abordagens psicoterapéuticas, abordagens multi-
componentes e 0s GAMs.”

Embora o GAM seja retratado como metodolo-
gia importante para o cuidado as familias de idosos
com deméncia, a literatura aponta que o nimero de
familiares que buscam por esse cuidado oscila muito
de encontro a encontro.?

Essas inquietacoes, refletidas a luz da Teoria
do Cuidado Cultural, de Madeleine Leininger, de-
ram origem a seguinte questdo de pesquisa: quais
0s motivos, beneficios e dificuldades desvelados
neste contexto cultural de cuidado, que levam os
integrantes de um GAM para familiares de idosos
com demeéncia a fazerem parte deste grupo?

Desta forma, o objetivo deste artigo é com-
preender os motivos pelos quais os integrantes de
um GAM a cuidadores familiares de idosos com
deméncias, do municipio de Florianépolis/SC,
participam do mesmo e identificar as dificuldades
e os beneficios desta participacao.

METODO

O presente estudo adotou a abordagem qua-
litativa, do tipo exploratério-descritivo. O local
escolhido para realizacdo foi o GAM a familias
cuidadoras de idosos com Doenca de Alzheimer
e/ou doengas similares, no municipio de Floria-
nopolis-SC.

O GAM foi criado em 1994 e desde 2004 foi
formalmente reconhecido como Regional da Asso-
ciagao Brasileira de Alzheimer para Santa Catarina
(ABRAZ-SC). Por meio dessa parceria, ampliou-se
o trabalho de suporte as familias cuidadoras de
pessoas idosas com deméncias para o interior do
Estado e no momento dessa pesquisa havia 10
Sub-regionais da ABRAz-SC que atendiam cerca
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de 1.500 familias ao més.’

Participaram deste estudo 19 pessoas, dentre
elas nove cuidadores-familiares, cinco familiares
voluntarios e cinco profissionais que contribuem
para o desenvolvimento das atividades do Grupo.
A diferenca entre cuidador-familiar e familiar vo-
luntério estd na forma de participagdo no grupo.
Os cuidadores familiares sao aqueles que estdo no
grupo para aprender a lidar com a presente situacao
de cuidado na deméncia. Ja o familiar voluntario
estd no grupo para auxiliar no seu funcionamento e
compartilhar experiéncias que ja foram vivenciadas
quando era responsével pelo cuidado a um familiar
com deméncia.

A selecao dos participantes cuidadores fami-
liares foi intencional e seguiu os seguintes critérios
de inclusdo: ter, no minimo, trés meses de partici-
pagdo no Grupo e idade minima de 18 anos. Para
0s profissionais e voluntarios o critério de inclusdo
foi idade minima de 18 anos e terem ao menos um
ano de vivéncia de trabalho no Grupo.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de
setembro e dezembro de 2014, através das técnicas
de observagao ndo participante de quatro reunides
do GAM e de entrevistas semiestruturadas indivi-
duais com cada um dos informantes.

Durante as reunides foram percebidos: as ex-
pressdes e acdes desenvolvidas, a descricao do local,
as posturas dos participantes, os temas discutidos,
além de toda informacao, caracteristica, fendbmeno
ou evento que teve algum significado explicito ou
implicito relacionado ao objetivo do estudo. Estas ob-
servag0es serviram como orientagdo a pesquisadora,
tanto durante a formulagédo do roteiro de entrevistas,
quanto na descricao dos resultados da pesquisa, auxi-
liando-a a retornar ao momento de coleta e a reviver
a experiéncia na busca dos significados.

Ap6s finalizar a etapa de observacao, a pes-
quisadora agendou com os participantes a data e o
local de preferéncia de cada um para a realizagao
da entrevista, sendo que a maior parte dos entre-
vistados elegeu o préprio domicilio. As entrevistas
tiveram duragdo de 45 a 60 minutos e seguiram ro-
teiro semiestruturado, formulado pela pesquisadora
de acordo com observacoes realizadas no Grupo e
alinhadas a Teoria do Cuidado Cultural.

Para a organizagao dos dados, as entrevistas
foram transcritas em arquivo do programa Micro-
soft Word®, assim como as notas da pesquisadora.
Os dados foram transferidos para programa orga-
nizador de dados Atlas.ti® versdo 7.5.4, criando-se
uma nova unidade hermenéutica (new hermeneutic
unit)."! Os informantes foram identificados como

cuidadores familiares (CF), familiares voluntarios
(FV) e profissionais voluntérios (PV), juntamente
com a numeracdo correspondente a sequéncia
de insercao no programa (CF1, CF2...CF9; FV1,
FV2..FV5; PV1, PV2...PV5). Os diarios de campo
foram transcritos como memorandos (memos) da
unidade hermenéutica.

Para analise dos dados, foram utilizadas as eta-
pas preconizadas pela andlise de contetido,'? sendo
elas: pré-analise; exploracdo do material; inferéncia
e compreensdo. Ao final da anélise chegou-se a trés
grandes eixos teméticos. Entretanto, neste artigo,
serd apresentado o eixo tematico 1, que contemplou
as motivagdes para a participagdo no GAM, além das
dificuldades e beneficios desta participacao.

O projeto de pesquisa foi submetido ao Co-
mité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Santa Catarina e aprovado por Certificado de
Apresentacio para Apreciacio Ftica (CAAE) sob
n. 32996214.6.0000.0121. Este estudo respeitou os
preceitos éticos de participacao voluntéria, esclare-
cida e consentida segundo Resolugao 466/12, a qual
rege sobre as pesquisas em seres humanos no Brasil.
A assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido foi solicitada pela pesquisadora tanto
para realizar as observagdes das reunides do Grupo,
quanto para as entrevistas individuais.

RESULTADOS

A analise dos dados coletados permitiu conhe-
cer as perspectivas dos integrantes do GAM a fami-
liares cuidadores de pessoas idosas com deméncias
em Floriandpolis, a partir do eixo tematico Grupo de
Ajuda Mutua: desvelando perspectivas. Portanto, a
seguir serdo apresentadas as categorias que o com-
puseram: Motivos para buscar o grupo; Beneficios da
participagdo no grupo; Dificuldades de envolver-se
no grupo; e Valorizando o estar em grupo.

Motivos para buscar o grupo

Nesta categoria os integrantes revelaram o
que os levou a participarem do GAM, destacando
a busca pelo conhecimento para o cuidado, o ouvir
e compartilhar experiéncias, o estar ajudando o
outro e o desempenho do trabalho voluntario como
fatores motivadores, podendo ser observado nos
depoimentos abaixo:

[...] eu vim ao grupo buscar saber da doenca, do
cuidado, das angiistias que a gente sente sem ter respostas
para as perguntas (FV4); eu vejo que as vezes orientagoes
simples, que eu julgo simples, dou as familias e é como
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se resolvesse a vida delas. [...] agora estou me sentindo
realmente ajudando as pessoas, fico motivada (PV4).

Além desses fatores motivadores, alguns inte-
grantes desta pesquisa ressaltaram que participar do
grupo foi uma forma de compensar aquilo que nao
puderam fazer para um familiar seu, motivacao esta
ndo relatada em estudos anteriores, como descrito
nas emissoes apresentados a seguir:

[...] na época nao pude fazer nada por ela, como
se eu tivesse uma divida [...], mas agora estou tentando
fazer pelos outros, sentimento de retribuigao. [...] quando
vim para o grupo ela ja tinha falecido (FV5); o grupo
era muito importante para mim, porque eu precisava do
grupo, até para aliviar um pouco minha culpa de nao
morar proximo [...] (PV1).

Beneficios da participacao no grupo

O sentimento de satisfacdo em ajudar o outro
trouxe sensagdo de bem-estar e, a0 mesmo tempo,
permitiu que os cuidadores familiares e voluntérios
refletissem sobre a sua condigdo em relacdo aos
outros familiares, no sentido de enxergar a sua rea-
lidade sob uma nova perspectiva. A perspectiva de
Nnao ser o Ginico a estar enfrentando situagdes dificeis
e que circunstancias de cuidado por eles ja viven-
ciadas e superadas podem ser o desafio do outro.

Além da reflexdao pessoal acerca dos proble-
mas, os profissionais voluntdrios mencionaram o
resgate da escuta atenta e qualificada como outro
beneficio da participagdo no grupo, como exempli-
ficam os trechos a seguir:

hoje o que me ajuda é este sentimento de saber que
estou trazendo beneficio para outras pessoas assim como
fui ajudada, me sinto com satisfacio. [...] é um beneficio,
me causa bem-estar (FV4).

A participagdo no Grupo proporcionou apren-
dizagens significativas acerca da deméncia, do saber
lidar com a pessoa idosa nesta condigao, o fortaleci-
mento dos sentimentos dos cuidadores diante desta
situagdo, bem como a importancia do cuidado de si.

O GAM ajudou a entender a evolugio do conhe-
cimento da doenca e a fortalecer os sentimentos da gente
até saber a hora de ser enérgico e a hora de ceder... a troca
de experiéncias... tudo isso aprendi la (CF8).

O Grupo em estudo foi definido como um
espago terapéutico na fala de alguns participantes e
tal caracteristica lhe foi atribuida pela possibilidade
de expressao livre de emocdes e sentimentos, pela
certeza de ser compreendido e ndo julgado, pela
relacdo de confianca e pela construcao de vinculos
verdadeiros entre os membros do Grupo. Destaca-

se, ainda, o acolhimento, a escuta atenta e interes-
sada como elementos benéficos da participacao no
grupo, como citado nas falas em destaque:

eu considero que o grupo funciona mais como uma
terapia, depois que a gente comegou a participar (CF5);
embora ndo seja esta a proposta de grupo terapéutico,
muitos familiares enxergam o grupo de apoio como sua
terapia porque a sua ansiedade é trabalhada (FV4).

Outro aspecto destacado pelos familiares foi a
possibilidade de no GAM eles aprenderem ou apri-
morarem estratégias para facilitar o manejo com o
familiar com deméncia, conforme ficou evidenciado
nas falas a seguir:

[...] eu teimava com ela para tomar banho, ela ficava
irritada. Pensei isso ndo td certo,agora nio insisto dou um
tempo e tento de novo. A gente vai aprendendo,ouvi aqui
no grupo que era mais fdcil agir desta maneira (CF6).

Dificuldades para envolver-se no grupo

Ao falarem sobre o grupo, os integrantes re-
velaram situagdes que prejudicam o seu maior en-
volvimento com ele. Dentre as situacdes apontadas
pelos cuidadores familiares estava a mudanga no
estado de satude de seus familiares com deméncia,
como a ocorréncia de infeccdo urinaria, pneumo-
nias e quedas. Além disso, relataram ndao poderem
deixar seus familiares com deméncia sozinhos, e
terem outras demandas pessoais que os obrigava a
estabelecer prioridades para darem conta de seus
compromissos. A dificuldade de lidar com a perda
do ente querido ao qual dedicaram tanto tempo de
cuidados também foi mencionada como empecilho
para continuarem a se envolver com o Grupo.

Euvou ld [no GAM], mas tem momentos que ainda
nao to com o pé bem no chio, estava acostumada em ter
que lidar com ele [esposo que tinha deméncia]. Mas
eu quero ir no grupo voluntariar (CF1).

Os voluntérios revelaram situacoes limitantes
ao trabalho voluntario, como o manejo de suas pré-
prias demandas de atividades extra GAM, o peque-
no numero de voluntdrios para dividir as tarefas,
a rotatividade dos voluntarios, a necessidade de
experiéncia e a afinidade com o tema “deméncias”
para mobilizar e fidelizar novos voluntarios:

[...] n6s estamos procurando mais membros,
incentivando. Precisa incorpar mais gente ao grupo,
ndo da para ser qualquer pessoa tem que ser alguém que
entenda um pouco, alguém que realmente goste, tem que
ter disposicio (FV3).

Os integrantes do GAM em estudo apontaram
como dificuldade a falta de relacionamento fora do
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espago grupal. Alguns ainda refletem que esta falta
de relacionamento os impede de conhecer e ajudar
o outro com maior profundidade nas reunides do
Grupo e afirmam desejo de vencer esta barreira.

Poucos profissionais relataram que, no inicio
do GAM, costumavam fazer visita aos cuidadores
familiares, mas atualmente, com excecao de aten-
dimentos isolados, s6 se comunicam por facebook,
como exemplificado nas falas a seguir:

[...] ndo tenho amizade fora [com integrantes do
GAM] (FV3); eu tinha relacionamento com o pessoal de
fora do grupo. Eu lembro que uma época a gente visitava
bastante uma senhora do grupo. Atualmente o grupo ji
ndo faz essas visitas. Mas eu falo com ela até hoje e com
outras duas cuidadoras no facebook, ji faz tempo que
encontrei com ela para tomar cafezinho (PV1).

Valorizando o estar em grupo

O estar em grupo é reconhecido pelos parti-
cipantes como experiéncia positiva e diferenciada
no cuidado aos familiares, condicao que permite
a aproximacao e o reconhecimento de si na situa-
¢do do outro. Esta constatagao parece ampliar e
potencializar o papel do profissional na satide do
cuidador familiar por oportunizar um espaco de
dialogo entre a familia e o profissional, favorecendo
o relato de problemas, dificuldades e limitagdes no
cuidado e para ele. Deram suporte a esta categoria
as seguintes falas:

por mais que a literatura diga alguma coisa, eu
acho que essa pritica aqui [GAM] é anos luz melhor do
que ficar lendo. O papiro ndo tem sentimento, é tedrico.
A literatura fala de uma maneira linear,o aprendizado é
diferente (CF2); fui para internet e pesquisei tudo que
podia,mas depois da entrada no grupo a coisa ficou mais
clara para mim (CF7).

A satisfacao por pertencer ao GAM apareceu
nos relatos que o identificaram como apoio a tarefa
de cuidar de uma pessoa idosa com deméncia.

O mais importante aqui [GAM] é ndo deixar de
estar dando a assisténcia, um apoio, uma escuta para
o familiar. Ndo pode perder o foco do grupo de apoio, nas
familias (FV4).

Outro valor revelado no contexto cultural do
GAM foi o sentimento de compromisso com o Gru-
po: os integrantes o valorizam como um espaco de
trabalho na ajuda as familias cuidadoras.

[...] eu sempre estou li [no GAM] eu gosto da-
quilo. A gente ajuda os que mais necessitam [o GAM].
Nao ¢é lazer, é servico, servico para o outro, servigo
humanitdrio (FV2); o que motiva é o compromisso que

a gente [GAM] tem, vejo a importincia das pessoas
terem este suporte (PV5).

DISCUSSAO

A participacao no Grupo, motivada pela busca
de conhecimento das deméncias, foi revelada em ou-
tros estudos com Grupos de apoio a familiares com
deméncia.”" Outro aspecto destacado para a busca
dos grupos é a oportunidade que os participantes
tém de ouvirem as experiéncias uns dos outros e, a
partir disso, se organizarem melhor frente as trans-
formagdes diarias ocasionadas pela deméncia.*

Em geral, as narrativas dos cuidadores familia-
res descreveram como motivagao para participagao
no grupo a busca pelo conhecimento sobre a doenca,
0 que atesta na prética que os GAMs servem de re-
feréncia para a propagacao de conhecimento sobre
as patologias e suas progressdes. Assim, os relatos
deste estudo corroboram com o ja evidenciado
em pesquisa anterior com cuidadores familiares
de pessoas com Doenga de Alzheimer: quando o
cuidador é informado sobre os aspectos da doenca,
torna-se mais facil prestar um cuidado satisfatério
e de qualidade a pessoa com deméncia, sendo im-
portante reforcar o investimento em estratégias de
orientacdo educacionais aos cuidadores.*

Alguns dos integrantes do GAM relataram
o uso dos aprendizados recebidos no Grupo para
informar outros familiares. Este achado corrobora
com as falas de membros de outros GAM, segundo
as quais para aumentar a sensibiliza¢do e reduzir
estigmas os membros passavam o aprendizado do
grupo para familiares, amigos e organizagdes."”

Dentre as motivacoes apontadas, o desejo de
realizar um trabalho voluntario foi mencionado.
Estudo realizado com coordenadoras de GAM para
cuidadores familiares de pessoas com deméncia
descreveu como motivacdes para exercer o trabalho
voluntario a experiéncia prévia em grupos de ajuda,
o desejo de compartilhar com novos cuidadores suas
experiéncias pessoais, assim como os beneficios
pessoais aos voluntarios.®

Os participantes destacaram o aprendizado
desenvolvido a partir da experiéncia no Grupo como
beneficio desta participacao. A aprendizagem foi
relacionada com a maneira de agir com o familiar
com deméncia, com o0s esclarecimentos relacionados
as deméncias, com o cuidado de si e do familiar
com demeéncia.

Estudo com GAM revelou que muitos partici-
pantes descreveram como as trocas de conhecimento
e experiéncias no grupo os ajudaram a recons-
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truirem suas vidas, reconhecendo a si mesmos na
experiéncia dos outros."”

Dados semelhantes foram encontrados em
estudo realizado com participantes de um GAM
para familiares de pessoas com Doenga de Parkin-
son, em que se destacou a participacdo no grupo
como uma experiéncia benéfica pelos participantes
se ajudarem mutuamente, criando assim uma rede
de suporte social.’® Esta experiéncia positiva vai ao
encontro de achados relatados por participantes de
outros Grupos de Ajuda Matua, que disseram terem
se tornado mais confiantes e informados para lidar
com seus problemas e entender seu tratamento a
partir das vivéncias no GAM."

N .

Em relacao a experiéncia de aprendizado
relatada por familiares e profissionais voluntarios,
percebe-se a construgao dos saberes de forma
horizontal, rompendo com a hierarquia do poder
biomédico. Isso mostra a participagdo no grupo
como um processo de construcao coletiva do saber.'
Nesse sentido, Leiniger destaca em sua Teoria a
necessidade de olhar para o cuidado culturalmente
sensivel, ou seja, sem imposi¢ao do saber da cultura
profissional desrespeitando o que o outro traz."

Concluiu-se em um estudo de caso com uma cui-
dadora familiar de idoso com Doenca de Alzheimer,
que para cuidar de uma pessoa idosa com esta pato-
logia, seu cuidador precisa desenvolver a paciéncia,
sendo os GAMs indicados como suporte social aos
cuidadores familiares e as pessoas com esta doenca.”

No presente estudo o0 GAM foi caracterizado
como espago terapéutico. Contrapondo este achado
com a literatura, identificou-se que os GAM néo
sao grupos de terapia. Todavia, os pesquisadores
observaram a presenca de alguns fatores terapéu-
ticos grupais, dentre eles, a ideia dos cuidadores
partilharem situacoes semelhantes, a ajuda ao outro,
criar a atmosfera para que os cuidadores se sintam
confiantes para se expressarem e respeitados caso
ndo o queiram. Além destes, ressaltaram o apoio,
a autorevelacdo e a aprendizagem como fatores
terapéuticos grupais.'®

Tais achados se articulam com os resultados
de um estudo que aponta o GAM como um espago
para seus membros refletirem diferentes ideias,
desenvolverem confianca e se sentirem aptos para
compartilhas suas situagdes. Os participantes desses
GAM referem que no grupo existe uma relagao de
confidéncia e que acreditam que ninguém vai sair
dali e contar o que foi compartilhado em grupo para
outras pessoas.®

Em relato de experiéncia de enfermeiras sobre
a implantacao de um grupo de apoio a cuidadores

familiares de pessoas idosas com deméncias e de-
pressao, elaborado a partir das dificuldades dos
cuidadores no cuidado com os idosos, destaca-se a
necessidade que os cuidadores demonstravam de
compartilhar exemplos de vivéncias do cuidado no
cotidiano, a fim de trocarem experiéncias e facilitar-
lhes o manejo com o idoso.

Considerando-se os beneficios da participa-
¢do no GAM, infere-se que este tem contribuido
para a satide e bem estar de seus integrantes. De
acordo com a Teoria do Cuidado Cultural, “satde
¢ definida como estar bem para manter e ajudar a
habilitar individuos ou grupos para desenvolverem
suas atividades diarias, expressando culturalmente
seus valores de cuidado e seus estilos de vida”.!*!!
O GAM propicia o aprendizado de estratégias no
coletivo, no entanto, no que se refere ao cuidado com
as pessoas idosas com deméncia que deles necessi-
tam, ha que considera-las seres humanos unitarios,
individuais, cuja dignidade tem que ser respeitada.

Ao falarem sobre o grupo, os integrantes
revelaram situagdes que prejudicam o seu maior
envolvimento com ele. Dentre as dificuldades apon-
tadas pelos integrantes do grupo, sendo familiares
e profissionais considerados cuidadores, destaca-
se o ter que manejar diferentes responsabilidades
para conseguir estar presente e envolvido no GAM.
Essa dificuldade corrobora com a discussao sobre a
influéncia do desenvolvimento e do progresso que
ocorreu no mundo durante o tltimo século, acarre-
tando mudancas nas estruturas sociais das familias:
as familias extensas foram, quase em sua totalidade,
substituidas por familias nucleares, resultando em
aumento da multigeracionalidade nos domicilios.
Desta forma, os cuidadores em potencial acumulam
funcGes e assumem vaérias tarefas relacionadas a
casa e a familia.”!

De igual modo, outro estudo com cuidadores
de idosos com deméncia revela que a ocorréncia de
comorbidades no familiar dementado interfere na
dindmica familiar, causando ainda mais dificulda-
des para o exercicio do cuidado.?

Destaca-se que o foco desta pesquisa foi um
GAM desenvolvido por familiares e profissionais
da satde voluntérios, em parceria com uma Or-
ganizacao sem fins lucrativos, que se reunem em
um espaco cedido dentro de um hospital ptblico.
Todavia, o Sistema Unico de Satide brasileiro preco-
niza que as acOes de satide a cuidadores familiares
ocorram nas comunidades a partir do trabalhos das
equipes da Estratégia Satide da Familia, de forma
descentralizada. Neste sentido, questiona-se a falta
de uma rede de apoio na satde a fim de expandir a
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tecnologia de cuidado de GAM para as comunida-
des, garantindo o acesso aos cuidadores familiares
mais préoximo de suas residéncias.”

Estudo com coordenadoras voluntarias de
GAM apontou que a frequéncia dos participantes
é muito variadvel nas reunides, em conjunto com a
baixa entrada de novos integrantes e ao abandono
da participagdo no grupo por alguns familiares. As
coordenadoras revelaram ainda terem a sensacao
de sempre serem as mesmas poucas pessoas que
trabalhavam no grupo.®

No presente estudo ndo se levantou junto aos
participantes razdes possiveis para o abandono do
Grupo, entretanto mencionou-se o nimero reduzido
de integrantes participando das reunides e a falta de
mais pessoas comprometidas para dividir as tarefas,
sendo complexa a captacdo de novos voluntarios,
pela especificidade do trabalho - que exige algum
conhecimento prévio acerca das deméncias ou, ao
menos, desejo de estudar sobre o tema -, vontade
de trabalhar com grupos de ajuda matua e disponi-
bilidade de tempo para se dedicar a esse trabalho.

Em pesquisa com GAM do Reino Unido, as
coordenadoras revelaram sentimento de mal-estar
em relacdo a sua condi¢do no grupo, por nao terem
mais voluntarios para ajudar nas atribuigdes, além
de reclamarem da falta de relacionamento entre os
GAMs, a precaria divulgacdo dos trabalhos uns dos
outros como fator dificultador para o recrutamento de
novos membros e o apoio de profissionais da satde."”

Participantes de outro estudo com GAM apon-
taram o isolamento como consequéncia do enfren-
tamento de doencas graves, que envolvem risco de
vida ou doengas cronicas: os GAM eram o espaco
onde socializavam com pessoas que viviam situa-
¢oes semelhantes as suas, de maneira a se sentirem
menos isolados e mais esperancosos. Muitos destes
participantes trocavam mensagens por facebook e
telefone, além de se encontrarem para bate-papos,
caminhadas e viagens."”

As percepgoes das vivéncias dos cuidadores
familiares de pessoas com deméncia é ambigua: ao
mesmo tempo em que o cuidador vive a experiéncia
atual, ele lida com a reflexdo de experiéncias que ja
vivenciou e com perspectivas do que gostaria de vi-
ver.” Neste sentido, percebe-se que os integrantes do
GAM em estudo expuseram as dificuldades de rela-
cionamento entre si fora do espago grupal, entretanto
refletiram a perspectiva de mudanca desta condicao
demonstrando a valorizagao do estar em grupo.

Em estudo no mesmo contexto da presente

pesquisa, as autoras revelam que, no GAM, a troca
de conhecimentos diminui a heterogeneidade entre

os participantes que se envolvem ativamente nas
discussoes. O familiar traz a experiéncia vivida e os
profissionais reeditam esta experiéncia fortalecendo
com o saber cientifico, tornando o GAM um espago
potencializador de aprendizagem.*

O GAM ¢é um espago onde os cuidadores
familiares expdem seus problemas, partilham
solugdes e respostas aos sofrimentos vivenciados,
resignificam suas formas de perceber o cuidado
prestado ao familiar com deméncia e constroem
novos relacionamentos. Além disso, 0 GAM é um
espago onde o cuidador familiar experencia a ajuda
a outros cuidadores, aumentando sua autoestima e
o sentimento de pertenca a este grupo.*

As perspectivas reveladas na categoria va-
lorizando o estar em grupo, pelos integrantes do
GAM, vai ao encontro dos objetivos fundamentais
dos GAMs descritos na literatura, quais sejam:
fornecer informacdes sobre a doenca e sua evolu-
cdo, fornecer recursos e conselhos derivados da
experiéncia de cuidado dos demais participantes e
proporcionar apoio, com vistas a entender como o
GAM esta alcangando seus objetivos de cuidado.”
Outros pesquisadores encontraram de igual modo
a valorizacao do estar junto, pelo cuidado recebido
e pela possibilidade do dialogo com pessoas em
situacao semelhantes.!¢18

Analisando os relatos dos integrantes desta
pesquisa em comparacao com outros GAMs descri-
tos na literatura, destacamos muitas similaridades
e algumas diferencas. Sendo que, descobrir essas
relacdes de similaridades e diferencas existentes em
um determinado contexto cultural é essencial para
a pratica do cuidado culturalmente significativo,
terapéutico, congruente e seguro.”

O estudo demonstrou limitagdo quanto aos
participantes da pesquisa, j&4 que nao foram inclui-
das pessoas que ja frequentaram o GAM e que por
algum motivo ndo se fizeram mais presentes. Tal
inclusao poderia nos levar ao entendimento sobre
os motivos de auséncia do Grupo, reforcando a
compreensao dos fatores que envolvem o participar
de um GAM. Outro fator limitante foi o de se tratar
de uma pesquisa exploratéria em somente um GAM
a cuidadores familiares de pessoas com deméncia.

CONCLUSAO

De acordo com as relatos dos integrantes do
GAM, o mesmo foi significado como espaco de
aprendizado ndo s6 em relacdo as deméncias, mas
no exercicio de ouvir o outro e refletir suas proprias
vivéncias, bem como criar novas estratégias para o
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manejo com o familiar dementado; espaco terapéu-
tico onde é possivel desabafar a respeito dos senti-
mentos oriundos dos enfrentamentos do cotidiano
de cuidado; espaco de didlogo entre o familiar e o
profissional de forma horizontal num processo de
construcao coletiva do saber; e como espaco de tra-
balho voluntério a servico do outro. Os relatos dos
integrantes do GAM evidenciaram a importancia
desta participacdo, nao sé para os cuidadores fami-
liares como para os profissionais, na ressignificagdo
do cuidado a pessoa idosa com deméncia.

Entretanto, a revelagdo das situacdes que pre-
judicam o maior envolvimento no Grupo apareceu
fortemente nos dados deste estudo. Neste sentido,
evidencia-se a falta de uma rede de suporte social e de
satde para os cuidadores familiares conseguirem ter
acesso a0 GAM. Sabe-se que essa estratégia de supor-
te grupal é vidvel de ser desenvolvida pela Atencao
Basica a Satude, no entanto, em nossa realidade ela
aindando se faz presente de forma efetiva e constante.

Por outro lado, acredita-se que o estudo
traz contribui¢des para o corpo de conhecimento
a respeito dos GAMs a cuidadores familiares de
pessoas com deméncia. Contribuicdes essas que se
estendem para os profissionais de enfermagem e
outras disciplinas interessadas na gerontologia. A
partir desses achados é possivel olhar, também, os
GAMs como um ambiente de cuidado cultural com
valores proprios que necessitam ser identificados e
adaptados para prestar um cuidado culturalmente
congruente, direcionados as necessidades dos fami-
liares de pessoas idosas com deméncia.

Apontam-se também novas possibilidades de
pesquisa no contexto dos GAM, envolvendo ndo
somente os cuidadores familiares, como voluntarios,
incluindo a busca por parcerias e novas estratégias
que visem o fortalecimento desta modalidade de
cuidado as pessoas que vivenciam o cuidado aos
idosos com deméncia.
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